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岡山県難病相談・支援センターの概要
１. 設置
　岡山県難病相談・支援センターは，地域で生活する
難病患者等の日常生活における相談・支援，地域交流
活動の促進を行う拠点施設として，患者，家族の療養
上，日常生活上での悩みや不安等の解消を図るととも
に，患者・家族の持つ様々なニーズに対応したきめ細
やかな相談や支援を通じて，地域における患者，家族
支援を目的として，県によって平成16年10月に設置さ
れたものです．
　設置当初は，支援員保健師等２名，事務職員１名の
３名を配置して相談支援，研修，交流等の事業を開始
しましたが，平成19年４月１日からは，厚生労働省の
「難病患者就労支援モデル事業」として，就労支援専
門員１名，就労支援アドバイザー（患者）１名を導入
し，これらを加えた体制で業務を実施しています．
２. 事業内容
１) 相談支援事業
　電話，面談，メールにより，療養，日常生活，各
種公的手続き等に対する相談・支援及び生活情報
（公営住宅・公共サービス等）の情報提供を行って
います．
　また，県北地域での相談体制の整備として，平成
21年度から，隔月に一度津山市において出張相談を
実施しています．
２) 講演・研修事業
　医療従事者等を講師とした患者・家族に対する講
演会を開催しています．
３) 患者交流会の活動に対する支援事業
　仲間づくり等の観点から，レクリエーション，患
者等の自主的な活動について支援・援助を行ってい
ます．
４) 就労支援事業
　就労希望がある，あるいは在職中の難病患者や人
工透析患者の抱える問題に応じて雇用・福祉・医療
等，関係機関と連携のもとに支援を行うことにより，
就労を促進し，患者の社会性を高め，生活の安定推
進を図っています．
５) 関係機関との連携・連絡調整事業
　岡山県難病医療連絡協議会，岡山県皮膚難病ネッ
トワーク，山陽地区神経難病ネットワーク等の難病
関係機関や医療機関，保健所と連絡を図ることによ
り，患者・家族等の支援を行っています．
６) 情報提供事業
　機関誌やホームページを通じて患者・家族に保
健・医療・福祉に関する各種の情報提供を行ってい
ます．
岡山県難病相談・支援センター活動実績
１. 活動内容
１) 相談支援事業
①各種相談件数
　17年度総件数　　811件
　18年度総件数　1,078件
　19年度総件数　1,135件
　20年度総件数　1,263件
　21年度総件数　1,188件
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２) 講演・研修会事業
②手段別相談件数
区分
年度
電話相談 面接相談 メール相談
計
本人 家族 他 計 本人 家族 他 計 本人 家族 他 計
17 259 90 70 419 111 25 17 153 149 17 73 239 811
18 316 118 188 622 104 22 41 167 166 52 71 289 1,078
19 448 201 134 783 153 15 11 179 122 34 17 173 1,135
20 612 143 196 951 155 15 11 181 86 9 36 131 1,263
21 657 126 90 873 160 30 3 193 85 17 20 122 1,188
③相談内容の内訳（延件数）
区分
年度
医療機関
について
疾患に
ついて
介護に
ついて
心理的
サポート
福　祉
制　度
療養に
ついて
就労に
ついて
患者間
交　流
センター
行　事
その他 計
17 126 213 132 163 81 36 70 160 981
18 261 218 202 121 106 24 31 270 1,233
19 220 95 7 218 59 122 363 81 257 127 1,549
20 252 64 16 217 44 104 473 88 256 164 1,678
21 231 78 10 159 49 52 510 58 229 122 1,498
　※平成19年度より，「患者間交流」「センター行事」を「その他」より区別した．
④疾患別相談者
区分
年度
特定疾患 該当外疾患 計
17 696 115 　811
18 974 104 1,078
19 972 163 1,135
20 905 358 1,263
21 945 337 1,282
①年度別実施事業
平成17年度
疾　患 後縦靭帯骨化症 再生不良性貧血 膿疱性乾癬 多発性硬化症 表皮水疱症
開催日 Ｈ17.７.２ Ｈ17.９.５ Ｈ17.10.８ Ｈ17.12.17 Ｈ18.２.26
参加者数 94名 23名 10名 32名 18名
平成18年度
疾　患 ベーチェット病 全身性エリテマトーデス 重症筋無力症 天疱瘡 神経線維腫症
開催日 Ｈ18.５.７ Ｈ18.７.２ Ｈ18.９.３ Ｈ18.11.18 Ｈ19.１.27
参加者数 45名 108名 45名 23名 17名
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３) 患者交流会の活動に対する支援事業
①平成21年度実施事業
　⑴難病患者交流会の開催状況
定例日：毎月第２木曜日　13：30～16：00
場所：難病相談・支援センター他
　　開催延べ回数：12回
　　参加延べ人数75名
　⑵疾患別患者交流会の開催状況
　　場　所：難病相談・支援センター他
開催疾患名：もやもや病・サルコイドーシス・
特発性血小板減少性紫斑病・広範脊柱管狭窄症
　　参加者延べ人数47名
４) 就労支援事業
　 岡山県難病相談・支援センター：近藤洋介 　
平成19年度
疾　患 クローン病 大動脈炎症候群 ウィリス動脈輪閉塞症 表皮水疱症 神経線維腫症 脊髄小脳変性症
開催日 Ｈ19.６.30 Ｈ19.７.14 Ｈ19.９.30 Ｈ19.11.10 Ｈ20.１.12 Ｈ20.２.24
参加者数 77名 22名 71名 13名 14名 68名
平成20年度
疾　患 網膜色素変性症 多系統萎縮症 特発性血小板減少性紫斑病 広範脊柱管狭窄症 天疱瘡 膿疱性乾癬
開催日 Ｈ20.６.15 Ｈ20.７.19 Ｈ20.９.27 Ｈ20.11.８ Ｈ21.１.10 Ｈ21.２.14
参加者数 97名 92名 49名 43名 17名 11名
平成21年度
疾　患 強皮症・皮膚筋炎及び多発性筋炎 特発性大腿骨頭壊死症 結節性動脈周囲炎 混合性結合組織病 色素性乾皮症
開催日 Ｈ21.７.18 Ｈ21.９.６ Ｈ21.10.３ Ｈ21.11.28 Ｈ22.２.６
参加者数 87名 28名 26名 26名 25名
②平成21年度就労支援講座
会　場 津　山 岡　山
開催日 Ｈ21.11.５ Ｈ21.11.19
参加者数 12名 34名
①相談件数
区分
年度
電話 メール 面談 計
19 228 17 118 363
20 350 23 100 473
21 390 17 103 510
②就労実績
区分
年度
（正規）
就労
（短時間・短期）
就労
継続就労・
復職等
計
19  6  6  6 18
20 13  8 10 31
21  2 11  5 18
③面談実人員
区分
年度
男 女 計
19 24 17 41
20 24  9 33
21 20 17 37
④県北（津山）における就労・療養相談実績
Ｈ21.５.20 Ｈ21.７.15 Ｈ21.９.16 Ｈ22.１.20 Ｈ22.３.17 計
就労相談 2 3 3 1 2 11
療養相談 2 1 1 1 1 6
計 4 4 4 2 3 17
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展　　望
　今後とも，岡山県難病相談・支援センターが相談・
支援の拠点となるよう，患者や家族のニーズを踏まえ，
岡山県難病医療連絡協議会をはじめとした関係機関と
も連携を図りながら，各種事業の充実を図っていきた
いと考えております．
（参考）
特定疾患医療受給者証交付者数
平成22年３月末現在
疾患名 交付者数 疾患名 交付者数
１. ベーチェット病 309 29. 膿疱性乾癬 28
２. 多発性硬化症 187 30. 広範脊柱管狭窄症 183
３. 重症筋無力症 326 31. 原発性胆汁性肝硬変 424
４. 全身性エリテマトーデス 841 32. 重症急性膵炎 29
５. スモン 192 33. 特発性大腿骨頭壊死症 384
６. 再生不良性貧血 160 34. 混合性結合組織病 140
７. サルコイドーシス 303 35. 原発性免疫不全症候群 21
８. 筋萎縮性側索硬化症 131 36. 特発性間質性肺炎 99
９. 強皮症・皮膚筋炎及び多発性筋炎 803 37. 網膜色素変性症 370
10. 特発性血小板減少性紫斑病 391 38. プリオン病 9
11. 結節性動脈周囲炎 195 39. 肺動脈性肺高血圧症 32
12. 潰瘍性大腸炎 1,977 40. 神経線維腫症 51
13. 大動脈炎症候群 99 41. 亜急性硬化性全脳炎 5
14. ビュルガー病 160 42. バット・キアリ症候群 7
15. 天疱瘡 82 43. 慢性血栓塞栓性肺高血圧症 20
16. 脊髄小脳変性症 396 44. ライソゾーム病 10
17. クローン病 581 45. 副腎白質ジストロフィー 8
18. 劇症肝炎 3 46. 家族性高コレステロール血症（ホモ接合体） 2
19. 悪性関節リウマチ 69 47. 脊髄性筋萎縮症 7
20. パーキンソン病関連疾患 2,220 48. 球脊髄性筋萎縮症 8
21. アミロイドーシス 25 49. 慢性炎症性脱髄性多発神経炎 20
22. 後縦靱帯骨化症 806 50. 肥大型心筋症 11
23. ハンチントン病 15 51. 拘束型心筋症 0
24. モヤモヤ病 269 52. ミトコンドリア病 2
25. ウェゲナー症候群 33 53. リンパ脈管筋腫症（LAM） 2
26. 特発性拡張型心筋症 557 54. 重症多形滲出性紅斑（急性期） 1
27. 多系統萎縮症 207 55. 黄色靱帯骨化症 5
28. 表皮水疱症 4 56. 間脳下垂体機能障害 133
計 13,352
